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RESUMO
Este estudo se propôs a compreender a realidade de conviver-com um paciente gravemente enfermo sob a
perspectiva do familiar cuidador. Buscamos, em um município do interior paulista, conhecer famílias que cuidavam,
em casa, de familiares que se encontravam gravemente enfermos. Nossa intenção foi compreender a essência do
significado desta situação para o familiar cuidador. O estudo é de natureza qualitativa, segundo o referencial teórico-
metodológico da fenomenologia. Foram coletados depoimentos dos familiares, por meio de entrevista, lançando uma
questão norteadora. Da análise atentiva destes depoimentos emergiram categorias temáticas, sinalizando para a
essência do cotidiano desse cuidado, sob a ótica do cuidador.
Descritores: cuidados domiciliares de saúde; pacientes incuráveis; cuidados a doentes terminais.
RESUMEN
Este estudio tiene como propósito comprender la realidad de convivir con un paciente gravemente enfermo,
desde la perspectiva del familiar encargado de cuidarlo. Buscamos, en un municipio del interior del Estado de
São Paulo, conocer familias que cuidaban, en casa, de familiares gravemente enfermos. Nuestra intención fue
comprender la esencia del significado de esta situación para el familiar cuidador. El estudio es de naturaleza
cualitativa, según el referencial teórico-metodológico de la fenomenología. Del análisis meticuloso de testimonios
de los familiares emergieron categorías temáticas, que señalizaron la esencia de la rutina cotidiana de ese cuidado,
bajo la óptica del cuidador.
Descriptores: cuidados domiciliarios de salud; pacientes incurables; cuidados paliativos.
Título: Comprendiendo al paciente seriamente enfermo y a su familia en la realidad domiciliaria.
ABSTRACT
The purpose of this study is to understand the reality of living with a seriously ill patient, from the point of view
of the carer family member. We have contacted families who cared for seriously ill family members at home. Our
intent was to understand the essence of the meaning of this situation for the carer family member. This was a
qualitative study that relied on the theoretical and methodological framework of phenomenology. Thematic
categories emerged from the careful analysis of testimonies of the carer family member, pointing to the essence of
the day-to-day experience of providing this care.
Descriptors: home nursing; incurable patients; hospice care.
Title: Understanding the seriously ill patient and his family at the domiciliary reality.
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1 INTRODUÇÃO
Observa-se hoje a tendência de não man-
ter mais internadas as pessoas que estão vi-
venciando a fase final de uma doença ou aque-
las que, em conseqüência de uma doença crô-
nica, estão com alguma seqüela, incapacida-
de, limitação ou têm seu estado de saúde de-
licado, em declínio, de forma que não exis-
ta mais tratamento possível que lhes possibi-
lite a reversão de sua situação. Estes pacientes
estão indo para suas casas, inclusive muito
dependentes de cuidados básicos como higie-
ne, alimentação e conforto(1). Este cuidado é
assumido pela família, com o suporte da Rede
Básica de Saúde.
Estudos recentes mostram que existe um
grande número de pessoas gravemente enfer-
mas como conseqüência do processo de enve-
lhecimento e das doenças crônico-degenera-
tivas e suas implicações como as doenças car-
diovasculares, neoplasias, osteoarticulares,
diabetes mellitus, hipertensão arterial e de-
mências, cujo prognóstico não indica uma
possibilidade de cura(2). Este tipo de pacien-
te está em casa, sendo cuidado por sua fa-
mília e quem assume o cuidado direto é, em
sua maioria, a mulher, na faixa etária de 36
a 62 anos, familiar do ser cuidado, com bai-
xo nível de escolaridade, sem trabalho re-
munerado e renda familiar entre 1 a 2 salários
mínimos. Este cuidador reconhece a impor-
tância da família no restabelecimento do ser
cuidado e, muitas vezes, se vê na condição
de ter que prestar o cuidado, dar carinho, co-
mo uma forma de compensar tudo o que o ser
cuidado já fez por ele, além de assumir o cui-
dado envolvendo uma execução de técnicas
e procedimentos(3).
Com o conhecimento deste processo de
transição e remetendo estas observações e ten-
dências para a realidade de Ribeirão Preto,
inquietou-nos saber onde estão e como está
sendo prestar o cuidado a pacientes grave-
mente enfermos, fora de possibilidades te-
rapêuticas. Nosso interesse foi conhecer es-
te paciente e sua família e compreender o sig-
nificado deste cuidado para o cuidador prin-
cipal.
2 CAMINHO METODOLÓGICO
Este é um estudo qualitativo, baseado no
referencial fenomenológico, que busca com-
preender o significado de estar cuidando de
familiares gravemente enfermos na realidade
domiciliar, sob a ótica do cuidador principal.
A metodologia selecionada para ter acesso ao
homem gravemente enfermo foi a fenomeno-
logia, por ser essa uma metodologia científi-
ca que pretende descrever, com fidelidade,
os fenômenos. Visa compreender o homem
em sua totalidade complexa: homem-mundo(4).
A indagação fenomenológica possibili-
ta uma descrição da experiência do vivido atra-
vés da evidência de constatação do vivido, que
não é simplesmente doada, mas adquirida por
meio de sucessivos pontos de vista(5). O estudo
desta experiência do vivido possibilita a com-
preensão, por parte do investigador, do signi-
ficado de questões fundamentais sob a ótica
do sujeito, em seu mostrar-se ao mundo. O
sujeito, enquanto fenômeno, revela a essência
de sua experiência do vivido, que só pode ser
desvelada com a proximidade e reciprocida-
de do sujeito, para que este se mostre enquan-
to fenômeno passível de investigação.
A fenomenologia busca o significado das
coisas. Não se orienta para fatos, mas para
a realidade da consciência, da essência. As
essências ideais são os fenômenos, aquilo que
se manifesta imediatamente para a consciên-
cia(6).
Sob esse referencial, buscamos ter acesso
à essência do cuidar do homem gravemente
enfermo, aos olhos do cuidador, no seu domi-
cílio. A fenomenologia possibilitou a com-
preensão da experiência do vivido destas
pessoas pelo desvelamento de facetas de sua
essência, segundo a indagação primordial.
Essa compreensão foi conseguida ven-
do, observando e apreendendo o sujeito numa
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abordagem fenomenológica, captando sua
subjetividade, seu pensamento e sua manei-
ra de vivenciar o mundo. Compreender seu pen-
samento implicou em penetrar no seu mun-
do, sua presença(7). Essa compreensão se deu
pelas falas dos sujeitos durante uma entre-
vista de abordagem fenomenológica, que
buscou captar o vivido pelo sujeito. A fala é
aqui entendida como discurso, o que inclui a
linguagem verbal e não verbal, o silêncio e
as amplas formas do humano mostrar-se ao
mundo.
Na cidade de Ribeirão Preto estão im-
plantados os Núcleos de Saúde da Família
que funcionam vinculados ao Centro de Saú-
de Escola da Faculdade de Medicina de Ri-
beirão Preto (CSE), ele próprio fruto de par-
ceria entre a USP e as Secretarias Municipal
e Estadual de Saúde. Cada núcleo é coorde-
nado por dois professores, sendo um da Fa-
culdade de Medicina e outro da Escola de En-
fermagem de Ribeirão Preto, instituições da
Universidade de São Paulo. Os núcleos con-
tam com uma equipe constituída por um mé-
dico generalista, com experiência em Saúde
da Família, um enfermeiro, dois auxiliares de
enfermagem e quatro agentes comunitários,
além do pessoal de apoio, médicos residentes
do Programa de Saúde da Família e alunos
de graduação das faculdades mencionadas. A
proposta destes núcleos é resgatar a medici-
na primária e testar um modelo revolucionário
que estreite as relações médico-paciente, ou
seja, ofereça uma assistência mais próxima
à pessoa doente.
Atualmente, Ribeirão Preto conta com o
funcionamento de cinco Núcleos de Saúde da
Família, sendo que quatro estão na região do
Bairro Sumarezinho, com capacidade para
atender, aproximadamente, 20 mil habitantes
do próprio bairro, do Alto do Ipiranga e do
Monte Alegre. O outro núcleo se localiza na
Vila Tibério.
Foi através destes núcleos que tivemos
acesso à identificação das famílias que cui-
dam, em casa, de um familiar gravemente en-
fermo. Num primeiro momento acompanha-
mos o auxiliar de enfermagem e o agente comu-
nitário nas visitas domiciliares, para nos apro-
ximarmos das famílias e conhecermos o perfil
da população de cada área. Este levantamento
mostrou um perfil constituído, na grande maio-
ria, por idosos gravemente enfermos, enfren-
tando doenças crônico-degenerativas e suas
conseqüências que acompanham o processo
de envelhecimento, como doenças cardiovas-
culares, neoplasias, osteoarticulares, diabetes
mellitus, hipertensão arterial e demências. São
pacientes com um quadro patológico comple-
xo e agravado pelo encadeamento das doen-
ças crônico-degenerativas, aliadas ao estilo e
condição de vida, que acarretam grandes limi-
tações no seu cotidiano, decorrentes da evo-
lução do seu quadro clínico, além de uma pro-
funda mudança na arquitetura e rotina fami-
liar(8). Pacientes que, não necessariamente re-
ceberam o prognóstico de estar fora de pos-
sibilidades terapêuticas, mas que, diante da
sua situação atual, não se observa a possibi-
lidade de reversão do quadro como um to-
do, com vistas a um restabelecimento da con-
dição saudável.
2.1 Observância da dimensão bioética
Conforme a Resolução CNS 196/96, que
regulamenta as normas para pesquisa em se-
res humanos, este projeto foi enviado ao Co-
mitê de Ética em Pesquisa para observância
dos pontos relevantes da bioética. Foi elabo-
rado um Termo de Consentimento Livre e Es-
clarecido assinado pela pesquisadora e pelo
sujeito em cada entrevista, depois de bem ex-
plicadas as intenções da pesquisa.
2.2 Acesso aos cuidadores
Foi a pacientes com doenças crônico-
degenerativas, nos quais não se observa a pos-
sibilidade de reversão do quadro como um to-
do, com vistas a um restabelecimento da si-
tuação saudável, que direcionamos nossa aten-
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ção, aproximando-nos da sua família, identi-
ficando o cuidador principal, a quem lançamos
a questão norteadora. Cada família foi visita-
da pela primeira autora, no mínimo, por duas
vezes. A primeira visita foi feita, como já ci-
tado, junto com o auxiliar de enfermagem.
Neste momento não foi mencionada a pes-
quisa aos familiares. Preocupamo-nos em co-
nhecer a família e o paciente e tornarmo-nos
conhecida por eles, a fim de que pudesse ini-
ciar uma relação empática e conseguir apre-
ender a essência do cuidar, sob a ótica do
familiar cuidador, pelo seu depoimento. Na
segunda visita, a autora apresentou-se como
estudante do 4º ano de Graduação da Escola
de Enfermagem de Ribeirão Preto – USP, in-
teressada em compreender como está sendo,
para a família, sob a ótica do cuidador prin-
cipal, vivenciar este momento de estar cui-
dando de uma pessoa gravemente enferma
em sua casa. Após a identificação e explica-
ção das propostas da pesquisa, o cuidador
que se interessava em participar, assinava o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
Também durante as visitas, a autora por-
tava um mini-gravador que, quando o cuida-
dor permitia, utilizava para gravar suas fa-
las e transcrevê-las na íntegra posteriormente.
Quando o familiar não permitia que a entrevis-
ta fosse gravada, fazia a anotação da visita
logo após sua ocorrência, tentando não perder
nenhum detalhe, nenhum sentimento ali ex-
presso, dentro dos seus limites humanos. Após
estes momentos de esclarecimentos e assina-
tura do termo de consentimento, era proposta
a questão norteadora ao cuidador principal:
Gostaria de saber o que significa para você
cuidar do Sr _____ (o nome do paciente)?
A intenção não foi falar e sim ouvir. Por-
tanto, houve disponibilidade para escutar, sem
preocupação com o tempo de cada entrevista
ou com o direcionamento que o depoimento
tomava. Julgamos que a melhor postura diante
das pessoas entrevistadas seria lançar a ques-
tão norteadora e deixar que descrevessem sua
experiência de forma que sua compreensão e
seu vivenciar emergissem. Foram coletados
7 depoimentos, os quais encontram-se com
as autoras à disposição dos leitores.
Estes depoimentos possibilitaram-nos per-
ceber que estas pessoas precisam, antes de
tudo, serem ouvidas. Precisam ter um momen-
to para si, para pensar em sua vida, para se
dedicar às atividades que lhe dão prazer. Têm
suas vidas sufocadas pela rotina diária do cui-
dar e, por mais que existam sentimentos de
amor e carinho entre o cuidador e o ser cuida-
do, estar todos os dias dedicando-se a uma
pessoa revela a renúncia de uma vida por ou-
tra, com um desgaste físico e emocional mui-
to grande por parte do cuidador.
A leitura atentiva dos discursos, focali-
zando o fenômeno considerado, direcionou-
nos ao recorte das falas em unidades de sig-
nificado, possibilitando a construção de ca-
tegorias temáticas ou temas comuns, que nos
permitem apreender a essência do cuidar na
realidade domiciliar, sob a perspectiva do prin-
cipal cuidador familiar.
3 COMPREENSÃO DOS DISCURSOS
A análise compreensiva dos discursos re-
velou que o cuidado prestado ao paciente gra-
vemente enfermo, na realidade domiciliar, aos
olhos do cuidador principal, apresenta várias
facetas que sinalizam para a essência deste
cuidar, facetas essas que passamos a apresen-
tar a seguir, sob o enfoque fenomenológico.
3.1  Um cuidado permeado por dificuldades
e responsabilidades centradas no cuida-
dor principal
O cuidado prestado a uma pessoa da fa-
mília, gravemente enferma, é descrito pelos
cuidadores como sendo uma atividade muito
difícil por diversos fatores. Uma faceta muito
importante deste cuidado evidencia a dificul-
dade de prestá-lo por revelar a impossibili-
dade do cuidador ser capaz de reverter este
quadro. É uma situação que ele não pode mu-
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dar e a angústia, por estar consciente disso,
causa-lhe um desgaste emocional e físico, de
forma que não consegue se desvincular des-
sa rotina.
Fácil num é né, é difícil pra gente fazer as
coisa, né. A gente tem dó, num guenta vê
ela desse jeito e tem dó dela e num pode
fazer nada, mais aí é ... que nem, de noite
que num dorme, então ocê vai ficano sem
dormir, vai cumulano aquilo (D1)e .
[...] o que eu tenho pra te falar é que o
significado é difícil... Não é fácil você
ver uma pessoa na cama sem poder
mexer, sem poder enxergar, sem falar...
Porque você acompanha muito sofri-
mento né (D5).
As dificuldades estão intrinsecamente re-
lacionadas à sobrecarga do cuidado, intei-
ramente centrado no cuidador principal. Em
muitos casos, a família não está próxima pa-
ra ajudar na rotina diária; ao contrário, frag-
mentam o cuidado de forma que cada mem-
bro da família se torne responsável por uma
parte dele, restringindo-se a executar apenas
o que lhe foi designado. Desta forma, o cui-
dador principal, que geralmente mora com o
familiar do qual cuida, fica sobrecarregado
em meio a necessidades de higiene, alimen-
tação e conforto, que ninguém assume. Veja-
mos uma fala nesse sentido:
[...] mas a Marta  fala: ‘a minha parte que
eu peguei, o meu encargo’, que ela pe-
gou é correr com ela [mãe]. A parte da
Marta ficou com a parte dos médico
[...]. Então, e a minha ficou em ficar
aqui porque eu já tô aqui mesmo (D1).
O cansaço do cuidador principal é muito
grande. Em alguns momentos do depoi-
mento é possível perceber o quanto estão
desgastados e o quanto o seu mundo, sua
vida, sua existência foi, pouco a pouco,
sendo tomada e sufocada por uma roti-
na de banho, medicação, troca, alimen-
tação: “mas, enquanto eu tiver em pé, eu
falo sempre isso pra ele, nem que eu tiver
arrastando as minhas pernas, eu vou
cuidar de você” (D5).
Percebemos que o cansaço e a tristeza do
cuidador principal estão relacionados a desgas-
tes físico e emocional. O desgaste emocional
está muito próximo de sentimentos de solidão,
saudade de um tempo vivido e tristeza por ter
que enfrentar aquela situação. Para que este
enfrentamento seja saudável, a solução está
no próprio cuidador, no sentido de enfrentar
de forma positiva o processo de adoecer do
familiar, reelaborando e redimensionando sua
relação com o familiar doente.
3.2 Um cuidado em tempo integral, para o
qual o cuidador abdica da própria vida
para se dedicar a ele
O cuidador revela um dedicar-se por intei-
ro ao cuidado ao ser doente. Mostra que sua
existência mudou diante daquele cuidado e que
tem que renunciar a muito de si para poder estar
ali. Não consegue mais realizar outras ativida-
des que não estejam relacionadas ao cuidar.
Toda a sua existência é afetada e renunciada,
atendo-se à rotina do cuidado diário. As falas
a seguir evidenciam essa faceta:
[...] então, você tem que dedicar tua vida
inteiramente pra isso. Minha vida aqui
eu entrego inteirinha pra ele, é dia e noi-
te [...] porque se você não tiver amo.[...]
a gente tem uma vida com ele de renún-
cia, porque você não pode participar de
nada em lugar nenhum (D5).
Só que sair pra lado nenhum, num dá
tempo. É só trabalhar! (D6).
Diante do estar cuidando de uma pessoa
gravemente enferma no domicílio, o cuidador
e Os números entre parênteses correspondem, em ordem cronológica,
aos números dos depoimentos dos quais as falas foram transcritas,
e são precedidos da letra D para indicar que é um Discurso.
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principal tem seu mundo anulado pouco a pou-
co, suas relações com outras pessoas, fora do
mundo familiar, tornam-se cada vez mais dis-
tantes e ausentes. O círculo de vida social é
suprimido de maneira que o cuidador sente-
se tão isolado, tão sozinho, que não é capaz de
sair, de se relacionar, de ter novas experiên-
cias. Seu mitwelt – mundo de relações é mo-
dificado de tal forma que as relações huma-
nas de cuidado estão restritas àquelas neces-
sárias para o cuidar do familiar doente.
Existem três facetas simultâneas de mun-
do que caracterizam a existência do homem
em seu ser-no-mundo. O umwelt representa o
mundo ao redor. É o mundo das leis da natureza
e de seus ciclos de sono e vigília, de nascer e
morrer. O mitwelt é o mundo das interrelações
com os homens. Existe também o eigenwelt,
que é o mundo próprio, compreendendo as
relações da pessoa consigo mesma. É a ex-
pressão do que significa para a pessoa de-
terminado objeto ou determinada vivência no
mundo. Se ocorrer de se acentuar uma destas
facetas, com exclusão das outras, perde-se a
realidade do ser no mundo(9).
Pelos discursos percebe-se que o cuida-
dor não consegue mais cuidar de si, não pode
descansar, não pode dormir. Suas necessida-
des de saúde não são prioridade mesmo quan-
do existe uma certa urgência. O unwelt é afe-
tado e observa-se um comodismo do cuida-
dor em relação à sua nova forma de viven-
ciar o mundo. O cuidador percebe suas difi-
culdades, percebe o quanto sua existência es-
tá desgastada e sofrida, mas se acomoda a
ela, não toma iniciativas, não muda. Essa di-
mensão se revela nas falas abaixo:
É eu mesmo [...] e a minha ficou em ficar
aqui porque eu já to aqui mesmo [...]. De
primeiro eu inda saia muito, mas sei lá,
se a gente acostuma também né, a ficar
dentro de casa. Aí essa coisa aí... quanto
mais ocê fica, mais ocê quer ficar (D1).
Em meio a tantas modificações, o cuida-
dor principal é um ser-no-mundo que tem sua
forma original de vivenciá-lo modificada es-
sencialmente, tornando-se singular e bastan-
te particular face às novas experiências que
vivencia no cotidiano de cuidar de um fami-
liar gravemente enfermo, na realidade domi-
ciliar. Não vive mais o seu mundo; ele vive pa-
ra o mundo do familiar cuidado; suas ações
e suas necessidades estão voltadas primei-
ramente para as necessidades do outro. Des-
ta forma, perde-se a realidade do seu ser-no-
mundo, à medida que o cuidador está sen-
do para o outro. O eu do cuidador é privado
de sua vitalidade e originalidade e seu mun-
do interpessoal é reduzido a simples relações
sociais (tendência ao conformismo social).
Nesse sentido, observa-se que, apesar das
inúmeras dificuldades, esse cuidado mostra-
se mais tranqüilo quando há presença e apoio
da família e amigos. Nos discursos percebe-
se que, quando a família está próxima, mes-
mo que toda a responsabilidade do cuidado
recaia sobre uma só pessoa, o seu apoio e o
dos amigos traz, de certa forma, um ampa-
ro ao cuidador principal, tornando o cuidado
uma atividade mais tranqüila. Vejamos algu-
mas falas nesse sentido:
Meu irmão vinha e eu ia né. E era tão
bom, eu ia tão boa, cantano suzinha pra
rua [risos] alegre, sabe? Que a gente
nem... vixi, outra coisa sô! Mas foi fogo
de palha... tudo no começo... (D1).
[...] eu tenho muitos amigos que me liga,
que me visita... graças a Deus tem meus
vizinho que é bom também. Tem a família
do meu marido que é só a sobrinha dele
mas a gente ta sempre junta... Então... e
meus irmãos que é meu amparo mesmo.
A gente tá sempre junto... (D5).
Já o relato de cuidadores que estão real-
mente sozinhos, sem família, sem amigos, é
mais doloroso. O cuidador mostra-se mais can-
sado, mais desgastado, mais sobrecarregado.
São pessoas que não estão sabendo como li-
dar com a situação e estão se prejudicando,
com o comprometimento de sua saúde:
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E é onde que eu num tô saindo assim,
muito... de dó né, deixar a Samanta com
ela sozinha. De domingo elas vinha me
ajudar, né. Fazer almoço aqui [...] aju-
dar a dar banho nela, a trocar [...]. Mas
aí foi uns dois mêis só. Aí largou, agora
é eu mesmo. De sábado de tarde, de
domingo é eu mesmo (D1).
3.3 Um cuidado que remete a necessidades
básicas do existir humano: higiene, ali-
mentação, conforto, segurança, integrida-
de física
O cuidador mostra uma grande preocu-
pação com o corpo e com o conforto do ser
cuidado. Quer garantir-lhe conforto e alívio de
sofrimento, evitando a formação de úlcera de
decúbito, garantindo uma alimentação saudá-
vel e mantendo a higiene física. Mesmo por-
que o fato do ser doente não ter feridas e de es-
tar bem alimentado revela uma certa garantia
de estar prestando um cuidado de qualidade.
Segundo Nightingale(10), o cuidado com a
manutenção da higiene corporal é uma forma
de prevenir novas doenças e promover saú-
de. Uma pessoa doente e acamada transpira
e faz suas eliminações no leito. Manter esta
pessoa limpa, confortável, com suas vestimen-
tas e roupas de cama limpas, mantendo a in-
tegridade da pele e observando para que não
haja feridas e novos sofrimentos, são cuida-
dos básicos a serem prestados aos acamados.
Para Souza(11), Merleau-Ponty refere-se ao
corpo como expressão de sentidos. Afirma que
o homem não tem um corpo mas é um corpo,
que percebe e, simultaneamente, é percebido.
O homem está no mundo através de seu cor-
po vivido que se relaciona com os outros e com
as coisas. O corpo não se restringe à forma
física e à presença física do ser. Está relacio-
nado à sua existência e ao seu significado
no mundo enquanto ser.
Desta forma, é possível perceber o sentido
da preocupação do cuidador principal com o
corpo do ser doente. Este ser, há algum tempo,
relacionava-se com o mundo e com as pessoas
de forma plena e única e caracterizava sua
existência como um ser independente e espe-
cial. Agora, vê-se restrito a um quarto, a uma
cama, preso a aparelhos e, muitas vezes, inca-
paz de se comunicar com outras pessoas. Sua
existência manifesta-se ao mundo através do
seu corpo e a manutenção de sua integrida-
de, conforto e apresentação não depende mais
dele. O cuidador é responsável por isto: por
manter a dignidade de existência do ser doen-
te no mundo e isso o preocupa. Algumas fa-
las expressam essa preocupação:
[...] ajuda a pôr a comadre, ajuda a la-
var e vai embora... a dar banho de corpo
inteiro porque o banho é na cama, né. A
gente forra um plástico, um lençol gran-
de na cama, já tem tudo arrumadinho, aí
dá banho de corpo inteiro. Jogo uma
bacia de água nele. Não é passado pano
não. É lavado mesmo. Lavo a cabeça
com shampoo, eu limpo a boca dele todo
dia, eu faço barba, corto unha, faço tudo...
Hoje mesmo é dia de fazer barba nele. Eu
faço duas vezes por semana [...] (D5).
3.4 Cuidar do familiar doente transcende a
dimensão existencial do cuidador
O cuidador não se preocupa com a pró-
pria saúde. Acredita que deve estar bem pa-
ra poder cuidar do ser doente, mas o cuidar de
si é secundário. É possível perceber que eles
têm consultas médicas e exames atrasados,
indicações de cirurgias que não foram feitas,
doenças e dores que são tratadas de forma
paliativa.
O cuidador tem muitas necessidades de
saúde que deveriam ser tratadas, pois é pos-
sível perceber que o desgaste e a pressão do
dia-a-dia podem, em pouco tempo, debilitá-lo.
Esta é mais uma preocupação que o cuidador
traz consigo: se adoecer quem irá cuidar do
familiar que antes cuidava? E quem irá cui-
dar dele próprio? Vejamos algumas falas:
Tem 80 anos, há muitos tem cálculos
biliares, sente muita dor e ainda não fez
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a cirurgia porque não admite deixar o
marido para outra pessoa cuidar. Está
com catarata nos dois olhos, não conse-
gue mais ler e, mesmo com a cirurgia
indicada, ainda não a fez. Precisa fazer
perineoplastia, abandonou o tratamento
do reumatismo e sente dor no tornozelo.
Sabe que precisa cuidar de si e que tudo
isso é urgente, mas diz que enquanto os
remédios para dor estiverem resolven-
do, vai agüentando... (D2).
Eu peço a Deus toda noite, que me dê
bastante força, e coragem bastante, pra
mim cuidar bastante direitinho dele né?
Porque foi meu companheiro, é meu com-
panheiro ainda, né? Tem que cuidar de
mim, porque você já pensou? Se eu ficar
doente... (D7).
Em alguns momentos, percebe a necessi-
dade de afastar-se do cotidiano do cuidado e
resgatar outras facetas de sua existência. A
dedicação em tempo integral a um familiar
doente exige do cuidador momentos em que
possa se dedicar a si, como um resgate ao seu
mundo, ao seu ser. Há a necessidade de olhar
para si, de cuidar de si, de ter um momento
que seja só seu.
Cuidar de uma pessoa doente, ser respon-
sável por ela, acompanhar a evolução da doen-
ça e o sofrimento da pessoa, são experiências
que, segundo os cuidadores, são impossíveis
de abstrair para realizar outras atividades. Os
cuidadores verbalizam cansaço e sentem-se
consumidos pelo cuidar, relatando a necessi-
dade de sair, de praticar outras atividades que
os levem a se distrair, que lhes possibilite res-
gatar o seu eu.
Infelizmente, nem sempre isso é possível.
Nem sempre o simples fato de realizar outras
atividades significa que o cuidador consegui-
rá se desvincular da realidade que consome
sua existência. As falas evidenciam essa difi-
culdade:
Fazer força de andar, de sair, de deitar
lá, nem se num dorme, fica quietinha lá
né, vê se... nem se num dorme num fica
vendo ela [mãe] chorar, acalmar né?
Então, parece que... já ajuda um pou-
quinho a cabeça da gente [...]. Você não
vai falar que eu vou passear, vou sair e
esquecer, porque não esquece mesmo,
sô. Aquilo tá aqui dentro, ó! Mas já
distrai a gente, [...] num tá vendo, ocê tá
fora né. Por isso, e ficano aqui é pior
(D1).
É 24h dedicada pra ele. Tudo, tudo, tudo
só pra ele. E... o tempinho que eu tenho
faço meu crochê, faço minhas pintura.
Aí eu pinto, faço qualquer coisa pra
num ficar... porque se você ficar só em
cima, pensando naquilo 24h você fica
até louca (D5).
Esse cansaço, esse desgaste são poten-
cializados pelo sofrimento do cuidador de ter
um familiar doente. O apoio da família, dos
amigos e um suporte adequado de serviços
de saúde poderiam minimizar este sofrimento.
A população precisa ser melhor esclarecida
sobre o processo de evolução de doenças crô-
nico-evolutivas, precisa ser preparada para
lidar com esse tipo de doença e suas compli-
cações já que, a cada ano, a idade média da
população vem aumentando, crescendo tam-
bém o número de pessoas que adoecem e mor-
rem com e/ou por este tipo de doença.
Os pacientes com doenças crônico-evo-
lutivas como hipertensão arterial, diabetes,
doença pulmonar obstrutiva crônica, doenças
neurodegenerativas como o Mal de Alzhei-
mer, não são, de início, pacientes terminais,
ou pessoas que estão entrando no processo
de morte e morrer. Mas, com o evoluir de
sua doença, podem chegar a um estágio em
que, mesmo com o tratamento, o sofrimento e
a dependência do outro tornam-se muito gran-
des e a possibilidade de reversão do qua-
dro parece impossível. O que se pode e se deve
fazer é tratar e prevenir novas complicações
para pacientes que já chegaram neste está-
gio. Para isso, os familiares devem estar pre-
parados porque são eles que vão cuidar, eles
vão presenciar o evoluir da doença.
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3.5 O cuidador principal expressa sentimen-
tos como tristeza, solidão, amor pelo ser cui-
dado e mostra-se carente de ser ouvido
Os discursos revelam, por meio de pos-
turas, do choro, de reticências, de risos e mes-
mo de momentos de silêncio, que tudo é
permeado por uma tristeza muito grande. Tris-
teza essa que pode ser atribuída aos laços afe-
tivos que ligam o cuidador ao ser cuidado e
potencializada pela impossibilidade de mu-
dar esta situação.
Além da tristeza, o cuidador sente-se sozi-
nho no enfrentamento desta situação. Mesmo
quando há uma proximidade e apoio maior
da família, sente-se sozinho no dia-a-dia. Por
vezes, revela o medo da morte do ser cuidado,
porque se sentirá mais sozinho ainda, já que
sua vida se resumiu a cuidar do paciente gra-
vemente enfermo. Tem medo de ficar doente e
da própria morte, preocupando-se em quem
vai cuidar do familiar e como vão cuidar, pois
acredita que ninguém o fará tão bem quanto
ele. Vejamos algumas falas:
Ainda sozinha. Inda se tivesse alguém
que chegasse e falasse “vamu, vamu
junto, vamu andar”. Aí a gente ani-
ma, né, com outra junto, mas suzinha...
nossa, mas nem de primeiro não gos-
tava de sair sozinha, nunca gostei. E
agora é pior ainda né. [...] Intão ocê
vai ficando... coragem de sozinha já
é ruim, inda com a cabeça assim... sair
sozinha... parece que ocê vai pensan-
do besteira né? Ah eu sô assim. Se eu
sair do jeito que eu to, saio pra rua
sozinha aí... Ah não, agora se tivesse
uma companhia, ocê vai conversan-
do, brincando (D1).
E não sei se eu vou primeiro do que ele,
se ele vai primeiro... ele é meu compa-
nheiro. Se for embora também, ficar so-
zinha também é triste (D5).
Mostra um desejo de retornar ao passado,
de viver de forma diferente, sente saudades da
companhia do ser cuidado e dos momentos que
viveram juntos antes de adoecer. Neste desejo
de retornar ao passado, refere-se ao ser cui-
dado também no passado, como se a pessoa
de quem cuida tivesse se despersonalizado e
não fosse mais a mesma que conheceu. De
fato, o cuidador não deixa de ter razão. O ser
cuidado está realmente muito diferente ago-
ra. Não é mais o companheiro do passado, a
pessoa com quem podia contar, com quem
podia dividir os problemas. É, agora, uma pes-
soa da qual está cuidando e que até lhe traz
problemas ao invés de ajudar a resolvê-los,
mas não significa que tenha deixado de amá-
lo. Sente o peso da solidão, de ser responsável
por tudo: casa, alimentação, cuidar do outro
sem ter com quem dividir isso.
Mas eu falo, olha, a gente ficava guar-
dando, pra quê? Se eu soubesse... eu
tinha usado tudo... usado tudo porque
agora tudo perdeu a graça [choro] per-
deu a graça mesmo [choro] (D7).
[...] Sente muita falta dele, da forma
como era antigamente, antes de ficar
doente... Disse que queria que tudo fosse
diferente, queria ter de volta o compa-
nheiro. Emocionou-se e chorou neste
momento. Perguntei como era isso para
ela, e disse que não se importava em
lavar, passar, cozinhar, dar o banho,
ficar atenta... O mais difícil era saber que
está sozinha e ela não consegue mais
fazer as atividades que antes fazia com
ele (D2).
O cuidador mostra-se uma pessoa muito
carente e que tem necessidade de ser ouvida.
Nos depoimentos, os cuidadores não se ative-
ram em responder à questão norteadora, mas
preocuparam-se em contar toda a sua trajetó-
ria no cuidar do doente, descrevem todo o seu
sofrimento e angústia, voltam ao passado e se
preocupam em resgatar lembranças de mo-
mentos felizes. Quando inqueridos se tinham
algo mais a ser contado, geralmente era o mo-
mento em que mais desabafavam.
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4 CONSIDERAÇÕES FINAIS
Ao final desta trajetória, em que busca-
mos compreender algumas facetas do signi-
ficado de vivenciar o cuidado de um familiar
gravemente enfermo, sob a perspectiva do cui-
dador principal, pudemos apreender que es-
tas pessoas, de maneira geral, têm suas vi-
das renunciadas para cuidar de um fami-
liar. Face a isso, o cansaço e o desgaste físico
e emocional são muito marcantes nas falas
dessas pessoas.
Sentem saudades de um tempo vivido com
o ser cuidado, tempo esse que não conseguem
resgatar. Referem-se ao ser cuidado utilizan-
do os verbos no passado, como grandes com-
panheiros e corrigem-se logo em seguida. En-
tendemos isso como uma forma de ver aque-
le ser despersonalizado, de forma que o ser
cuidado não tem mais o mesmo significado
que tinha no passado, antes de adoecer.
Os cuidadores familiares são pessoas mui-
to carentes, que sentem necessidade de falar e
de serem ouvidos. Precisam de atenção e de
um momento para si, para falarem de suas
angústias, de seus sofrimentos, para conta-
rem suas histórias, para desabafar. Estão tão
sufocados pela rotina do cuidado intenso ao ser
doente que não conseguem fazer coisas que
gostam, mesmo sabendo que isso é importan-
te. Chegam a uma fase de estafa tão grande
que até sua saúde é prejudicada e corre-se o
risco de ter dois doentes em casa, ao invés de
um. Cuidar do ser doente é sempre priorida-
de, independente do que esteja em questão.
Estão sozinhos no cuidado, não só porque
geralmente a família não ajuda co-responsabili-
zando-se, mas também porque os profissionais
da saúde não estão atentos ao assistir estas
pessoas. Os cuidadores relatam falta de conhe-
cimento em relação à doença e à forma de
cuidar. Os profissionais da saúde estão preocu-
pados com o paciente, com o ser doente e não
atentam para as necessidades do cuidador(12).
Os cuidados paliativos são aqueles presta-
dos a pacientes fora de possibilidades de cura e
às suas famílias, que enfrentam o processo do
morrer. É um suporte no alívio da dor e demais
sintomas desagradáveis do paciente e proxi-
midade maior dos familiares, aliviando as an-
gústias, preparando para a morte, orientan-
do. O nosso enfoque não foi a este tipo de pa-
ciente. Convivemos com pessoas gravemente
enfermas, sem possibilidade de reversão do
quadro clínico, mas relativamente estáveis.
Isso não significa que estes pacientes e suas
famílias não precisem de cuidados baseados
na filosofia de cuidados paliativos. Percebemos
que o tratamento convencional não alivia a
angústia dos familiares. Consultas, exames,
medicações não diminuem o sofrimento destas
pessoas. Uma proximidade maior da equipe
de saúde desde o início do tratamento, mos-
trando-se disponível, orientando quanto à evo-
lução da doença e a melhor maneira de cui-
dar, ajudando a reorganizar e redimensionar
a dinâmica familiar, sendo um intermediá-
rio nos conflitos familiares, poderia ajudar
o cuidador principal a enfrentar melhor esta
situação. Cuidadores e profissionais precisam
envidar esforços num constante processo de
revisão e reconstrução de suas propostas(13).
Quando sabe-se que existe uma pessoa
gravemente enferma na realidade domiciliar,
que está sob os cuidados da família, a preocu-
pação inicial é saber como está sendo presta-
do este cuidado e como está evoluindo a pes-
soa doente. Há o esquecimento que, por trás
de tudo isso, existe outra pessoa que também
está precisando de cuidados e que, geralmen-
te, não é alvo de preocupação. Com este traba-
lho pudemos conhecer e desvelar que o cuida-
dor familiar está tão carente de atenção quanto
o ser doente, às vezes até mais. Nem sempre
estes cuidados envolvem restabelecimento da
saúde ou retirar-lhe a carga, mas devem en-
volver amparo, carinho, suporte psicológico,
educação, terapia ocupacional, ajuda. São to-
das facetas que transcendem à concepção bio-
lógica da saúde, mas que são intrinsecamente
vinculadas à sua promoção.
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